NS) 
as 
a 
Cámara de Representantes 
XLVIIIl Legislatura 


DIVISIÓN PROCESADORA DE DOCUMENTOS 
N?* 2157 de 2019 


Carpeta N?* 3848 de 2019 Comisión de Salud Pública 


Preside: 
Miembros: 
Delegados 


de Sector: 


Invitados: 


Secretaria: 


y Asistencia Social 


CANNABIS. USO MEDICINAL Y TERAPÉUTICO. REGULACIÓN. 


Versión taquigráfica de la reunión realizada 
el día 9 de julio de 2019 


(Sin corregir) 


Señor Representante Luis Gallo Cantera. 


Señores Representantes Walter De León, Martín Lema Perreta y Oscar 
Viera. 


Señores Representantes Stella Viel y Alejandro Zavala. 


Por EMECANN (Asociación de usuarios de Cannabis Medicinal) señores 
Miguel Estefan (Presidente) y Mónica de Armas. Por ASCCI (Asociación 
de pacientes con fibromialgia y otras enfermedades de sensibilización 
central, profesora Claudia Souto (Presidente), señoras Norma Barceló, 
Aurora Pólvora, Victoria Banchero y señor Santiago Sicardi. Por 
Fundación Batar (Sindrome de West y Epilepsia Refractaria) señoras 
Bibian Area (Presidente), Silvina Solari, Mariana López y Elizabeth 
Olivera. Por UPACC (Unión de productores de aceites y cremas de 
cannabis) señoras Yannet Carballo (Presidente), Alejandra Paulis 
(Secretaria), Susana Tchekmeyan (química Asesora), 

Ariadna Tilve y señores Germán Tabarez y Diego Etcheverry. 


Señora Myriam Lima. 
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SEÑOR PRESIDENTE (Luis Gallo Cantera).- Habiendo número, está abierta la 
reunión. 


Esta Comisión tiene el honor de recibir a una delegación de la Asociación de 
Usuarios de Cannabis Medicinal integrada por la señora Mónica de Armas y el señor 
Miguel Estefan, a fin de considerar el proyecto de ley sobre el 'Acceso al cannabis 
medicinal y terapéutico". 


SEÑORA DE ARMAS (Mónica).- Gracias por recibirnos. 


Soy secretaria y cofundadora de Emecann, que es una asociación de usuarios del 
cannabis con fines terapéuticos. Iniciamos esta asociación juntando los esfuerzos de un 
grupo interdisciplinario en el cual hay gente que tiene experiencia en cultivos y contamos 
con químicos, médicos en todas las áreas. Además, trabajamos junto a un profesional. 


Empezamos esta actividad cuando vimos la ausencia de seguimiento o de 
disposición de los entes en cuanto al necesario acompañamiento de los pacientes que 
utilizaban el cannabis. Los pacientes iban a su médico u a otro lugar porque no podían 
acceder a los productos del mercado por su costo. Cuando recibían un "no", terminaban 
recurriendo a lugares donde no sabíamos qué adquirían; ellos no tenían una indicación 
médica ni un seguimiento. Entonces, mientras el camino legal de todo va en su lento 
transitar tratamos de que todos los pacientes tengan ese seguimiento; intentamos ir 
llenando esos huecos en el sentido de que todos los pacientes, más allá del producto que 
utilizaran, tuvieran un médico que hiciera la indicación, que les pudiera enseñar y 
asesorar en cuanto a qué cosas debían cuidar, tratando así de minimizar los daños. 


Pensamos que al recurrir al cannabis los pacientes tienen una oportunidad de 
mejorar su calidad de vida cuando la medicina alopática no los ayuda, pero a su vez 
pueden perder esa oportunidad si utilizan productos que no tienen un seguimiento médico 
o una indicación, al no saber con qué medicamentos pueden utilizarlo y en qué casos no 
lo pueden utilizar. Entonces, estaríamos quitando el beneficio al paciente de tener la 
oportunidad de mejorar su calidad de vida y las ventajas que la planta en sí misma puede 
dar, por un mal uso. Por estos motivos, tratamos de llenar esos huecos. 


Hace varios años que estamos trabajando en ese sentido y desde que empezamos 
lo hacemos con mucho esfuerzo. 


SEÑOR ESTEFAN (Miguel).- En este momento soy el presidente de Emecann, 
además de fundador. 


Como paciente, uno puede ver dónde está el gran problema. Por lo menos hay un 
95% de personas que están utilizando el cannabis medicinal que no tiene ningún tipo de 
cuidado ni de seguimiento. Con ese objetivo fundamos Emecann, tratando de apoyar esta 
difícil tarea que tienen los pacientes, para que logren el mejor propósito de la planta. Hoy 
en día ya se sabe que ciertas variedades son para determinadas patologías. Con los 
espacios que la ley nos dejó tratamos de manejarnos, sobre todo en lo que refiere a la 
cobertura a esos pacientes y a las indicaciones. ¿Es muy difícil hacerlo? Sí. ¿Es más 
difícil continuarlo? También. De momento son muy pocos los socios de Emecann, 
pacientes que estamos acompañando con el apoyo de los médicos, a fin de que mejore la 
atención que se les brinda y su calidad de vida. 


Ese es nuestro objetivo: poder ir acompañando en este camino a los pacientes. 


SEÑORA DE ARMAS (Mónica).- Nosotros estamos aquí apoyando este proyecto 
ley, contando nuestra experiencia y cómo funcionamos. En la iniciativa está planteado 
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que se puede funcionar como asociación de usuarios. Entonces, queremos contar a todos 
que sí funciona, que es una opción. 


Hay muchos pacientes que, por ejemplo, acceden al derecho que tienen de cultivar. 
¿Qué hace la asociación? Hace un seguimiento, les enseña cómo deben ser esos 
cultivos para que puedan ser utilizados en beneficio de su salud, sin que les provoquen 
daños. A los pacientes que adquieren el producto de alguna otra manera les enseñamos 
acerca de los cuidados que deben tener y acerca de qué deben saber sobre él. 
Enseñamos a toda esa gente que el médico tiene que estar presente; las personas tienen 
que saber si pueden utilizar el producto o no. Asimismo, si toman determinados 
medicamentos, tienen que saber qué cuidados tomar. Deben saber que hay indicaciones 
de no utilizar cannabis, que no es simplemente ir a donde lo pueden conseguir. 


Se puede trabajar con productos de cultivo y fórmulas artesanales, pero tienen 
derecho a conocer cómo se hicieron esos cultivos y qué contenidos de cannabinoides 
tienen. Hoy por hoy es muy difícil saber qué contenido tienen determinados productos 
para poder utilizarlos bien, porque hay una dificultad económica, debido a que los 
laboratorios de análisis son muy caros, y porque en ese sentido todavía no vemos la 
colaboración del Estado. No vemos el apoyo del Ministerio para regular esos cultivos que 
se están haciendo o esos productos que están en el mercado. Tampoco vemos la 
colaboración en la formación de profesionales. 


Emecann también está abocada a la organización de cursos. Por ejemplo, este año 
se está haciendo un curso. Si bien la asociación no está capacitada para dar ese tipo de 
educación, sí lo está el personal humano con que contamos, que tiene las ganas y la 
voluntad de organizar a los profesionales que están capacitados para brindar la 
preparación. 


Contamos con la ayuda de la doctora Julia Galzerano, que es una persona de 
nuestro país, totalmente capacitada para hacer los cursos. Estamos tratando de llegar a 
esos profesionales que quieren saber más y que no desean que cuando el paciente vaya 
a la consulta y le diga al médico que quiere utilizar el cannabis como apoyo, como terapia 
complementaria o como terapia única de sus tratamientos, se le diga: "Ah, no, no sé". Los 
médicos se están inscribiendo, están yendo a las charlas. 


También tenemos la colaboración de profesionales extranjeros. Por ejemplo, esta 
semana tenemos una charla para todos los médicos interesados, en la que van a exponer 
la doctora Galzerano y Cristina Sánchez, que es una bióloga investigadora que hace 
veinte años que está estudiando y colaborando con nosotros. En forma totalmente 
voluntaria se presenta para hacer esa capacitación. Sabemos que hay entes o 
instituciones que deberían ocuparse de hacer estas cosas, pero no lo están haciendo. 
Creo que lo más importante son la seguridad, los pacientes, los daños que se pueden 
evitar. 


Nuestra experiencia indica que sí se puede y que primero está el paciente. Hay que 
aunar esfuerzos para que se puedan hacer las cosas bien. 


SEÑORA VIEL (Stella).- Bienvenidos. 
Cuando hablan de cursos, ¿es sólo para los médicos? 


SEÑORA DE ARMAS (Mónica).- Nosotros hemos hecho talleres para pacientes, 
para usuarios. Por ejemplo, para los que están accediendo al derecho de cultivar. En los 
talleres se les enseña cómo tienen que ser esos cultivos, que deben estar libres de 
químicos, y se les habla de las precauciones que hay que tomar para que el producto 
final pueda ser utilizado para uso medicinal. Hay cosas que tienen que saber, desde que 
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se selecciona una semilla hasta la tierra, la maceta. Hay que enseñarles todo para que el 
producto sea libre de químicos y no vaya a dañar su salud. Existen pacientes que no 
cultivan, pero sí acceden a los productos de otra persona. A ellos también se les dictan 
talleres, para enseñarles qué cosas deben saber sobre el consumo. 


En este caso se están haciendo cursos para profesionales porque muchos de ellos 
quieren acompañar el tratamiento de los pacientes aun cuando estén utilizando productos 
de elaboración artesanal. Creemos que tienen que saber un montón de cosas. Por eso 
cada jornada está destinada a una patología diferente. 


También logramos la colaboración de los especialistas que hoy por hoy en el país 
están haciendo medicina clínica cannábica, quienes nos aportan su conocimiento. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Muchas gracias. 


Ha sido muy ilustrativa la experiencia que han aportado a la Comisión. Sepan que 
esta es la primera delegación en ser recibida en oportunidad del tratamiento de este 
proyecto de ley que hoy estamos poniendo a consideración por primera vez en esta 
Comisión. O sea que todos los legisladores que integramos esta Comisión nos ponemos 
en contacto con el tema para estudiar y acelerar el proceso de resolución. 


Es verdad que un conjunto de compañeros legisladores del Frente Amplio trabajó 
activamente en la elaboración de este proyecto de ley, conjuntamente con muchas 
organizaciones sociales -ustedes también participaron en la redacción y en el aporte 
desde su experiencia- y, obviamente, va a ser muy importante la opinión de ustedes y la 
de todas las demás delegaciones, a fin de incorporar elementos que pueden haber 
quedado en el tintero o que quizás pudieron ser malinterpretados y es necesario cambiar. 
Obviamente, es un proyecto abierto; se puede mejorar y perfeccionar en la medida en 
que se pueda. 


SEÑOR ESTEFAN (Miguel).- Una de las necesidades que tenemos está vinculada 
con la División Salud y a quien corresponda. Los químicos y los médicos están trabajando 
sin amparo de ningún tipo. Es necesario acceder a permisos o a algún formato para que 
tengan cobertura. Realmente se puede entrar en un camino de una ¡legalidad total en el 
cual el profesional puede ver afectado hasta su título. Es importantísimo remarcar esto 
para dar seguridad a la población. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Lamentablemente, tuvimos que llegar a redactar este 
proyecto de ley para amparar a los pacientes, a los fabricantes, a los usuarios, a los 
químicos, a los médicos, porque hoy no hay ningún amparo legal. Es muy difícil tener 
amparo legal si no hay una ley. Nuestra responsabilidad será darle un tratamiento rápido 
a este proyecto de ley para evitar todo ese tipo de problemas. Desde el Parlamento no 
podemos más que acelerar el proceso. Obviamente, vamos a tener los contactos 
correspondientes con el Poder Ejecutivo, con el Ministerio de Salud Pública, con la 
autoridad sanitaria, pero sabemos que es un problema, que hoy se está trabajando en la 
ilegalidad, con productos de muy mala calidad, sobre lo que no se puede hacer un 
control. Además, esos productos, en vez de hacer bien, producen daño, porque estoy 
convencido de que hay aceites de cannabis que lo que menos tienen es cannabis, sino 
oliva, maíz o cualquier cosa. 


Entonces, estamos muy preocupados y por eso es necesario aprobar este proyecto 
de ley. Tengan la plena seguridad de que haremos los máximos esfuerzos para aprobarlo 
antes de que finalice este período de gobierno. Por lo menos desde nuestra Cámara 
vamos a insistir en esta iniciativa. 
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SEÑOR ESTEFAN (Miguel).- Nosotros somos parte también de Fedelacann, que es 
la Federación Latinoamericana de Cannabis Medicinal, que está integrada por muchos 
países, entre otros, Colombia, México, Ecuador, Perú, Chile, Argentina, Brasil. En esos 
países sí que tienen problemas porque llevan pacientes presos, les sacan las plantas. 
Entonces, tenemos un sitial de privilegio y la tortuga nos está pasando. Tenemos la 
posibilidad de exportar conocimiento y estamos dejando que todo nos pase por encima. 
Tendríamos que estar siendo referentes en el área: están el conocimiento, las 
capacidades; tenemos desde la semilla hasta el paciente, todo cubierto, porque están los 
médicos, el apoyo de la Udelar. Nosotros, con el asesoramiento del abogado, procuramos 
saber qué es lo que nos permite hacer la ley y, con lo que hay, estamos tratando de hacer 
cosas, pero sería mucho más sencillo si se le dedicara un poco más de tiempo. La salud 
es un tema muy delicado. 


Muchos pacientes importaron el producto, pero cuando les llegó, ya habían fallecido. 
Los pacientes oncológicos -por ejemplo, yo lo soy-, que están en caída libre, los que 
dicen habitualmente "Ya está, hasta acá llegué", logran vivir dos o tres años, y algunos 
mucho más. Es decir, hay un desajuste que no puedo entender. Entonces, cuenten con 
todo nuestro apoyo en todo lo que sea para facilitar esto. Hay bastante conocimiento. 
Contamos con el apoyo de España, de la Universidad Complutense de Madrid, del 
Observatorio Español de Cannabis Medicinal, de la Fundación Kalapa, de España, donde 
hay un grupo de profesionales impresionantes que quieren hacer seminarios acá. La 
tarea de informar es la que estamos acometiendo hoy y si pudiéramos conseguir algún 
tipo de apoyo, sería fantástico, porque no tenemos absolutamente ninguno. 


SEÑORA DE ARMAS (Mónica).- Las puertas de la Asociación están abiertas para 
quien quiera ir a ver cómo trabajamos y que las cosas pueden funcionar. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Los visitaremos. Seguramente, estaremos en contacto 
durante este lapso que nos queda para darle rápido trámite a este proyecto de ley. 


Muchas gracias por su comparecencia. 


(Se retira de sala la delegación de la Asociación de Usuarios de Cannabis Medicinal, 
Emecann) 


(Ingresa a sala una delegación de la Asociación de Pacientes con Fibromialgia y 
otras Enfermedades de Sensibilización Central en Uruguay, ASSCI Uruguay) 


——-—La Comisión da la bienvenida a la presidenta de la Asociación de Pacientes con 
Fibromialgia y otras Enfermedades de Sensibilización Central en Uruguay (ASSCI 
Uruguay), profesora Claudia Souto, a las señoras Victoria Banchero, Aurora Pólvora y 
Norma Barceló, y al señor Santiago Sicardi. 


SEÑORA SOUTO (Claudia).- Gracias por recibirnos otra vez. No es la primera vez 
que concurrimos, porque hace poco tiempo logramos que se aprobara la ley sobre 
fibromialgia, luego de un arduo trabajo, y, además, integramos la Comisión Directiva de la 
Alianza de Pacientes en Uruguay, y hace muy poquito tiempo estuvimos también acá 
hablando de lo que hace. 


Nosotras y nosotros acudimos hoy acá con un objetivo claro, partiendo de la base 
de que estamos en un momento en que se pretende que la paciente y el paciente sean el 
centro de la discusión en cuestiones del sistema de salud y de las prestaciones que 
brindan nuestros prestadores tanto públicos como privados, y con la certeza de que el 
cannabis medicinal representa en este momento una alternativa excelente para una 
cantidad de patologías, no solamente para las nuestras, sino también para muchas otras. 
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En el día de hoy venimos a compartir nuestra experiencia como usuarios y usuarias 
de cannabis medicinal, y como autogestores, ya que es lo que hace nuestra asociación. 
Por ello venimos absolutamente convencidas y convencidos de que este proyecto de ley 
podrá satisfacer una necesidad que tiene nuestra sociedad y que actualmente pide a 
gritos que se atienda. 


Antes de cederle la palabra a mis compañeros, quiero comentarles cómo vamos a 
desarrollar nuestra exposición. En primer lugar, Norma Barceló y Aurora Pólvora van a 
brindar sus testimonios como usuarias de aceite de cannabis quienes, al igual que 
Victoria y quien habla, sufren de fibromialgia -el único que no es paciente es Santiago. 
Luego vamos explicar, de manera general, por qué es tan importante el cannabis en la 
sintomatología de la fibromialgia. También vamos a referirnos a cómo incorporamos el 
aceite a nuestra Asociación y cómo autogestionamos todo lo relativo a la producción y 
elaboración del aceite; esa es una parte más técnica. 


SEÑORA BARCELÓ (Norma).- Yo tengo setenta y cuatro años y padezco esta 
enfermedad desde hace algunos años. 


La medicación que tomé al inicio era Tramadol, un analgésico que es una morfina 
sintética, cuyo efecto me duraba unas horas. Luego tomé algún otro aceite que andaba 
por ahí, pero no obtuve ningún resultado, pero después me hablaron de la Asociación y 
empecé a tomar este. Ya hace once meses que lo estoy consumiendo y me cambió la 
vida. 


Yo vivo sola y mis hijas tenían que ir a mi casa para hacerme todo, pero ahora me 
las arreglo bien. Por supuesto, algunas cosas no las puedo hacer, pero eso también es 
un tema de mi edad. Lo cierto es que este aceite me cambió la vida por completo: ahora 
puedo salir sola, subir y bajar escaleras, vestirme sola y hasta calzarme, que es algo que 
antes no podía hacer. En realidad, hago una vida normal: tomo el cannabis medicinal de 
la Asociación, porque con los otros no tuve suerte. Por eso se los recomiendo a todos los 
que les duele algo, porque yo hace once meses que no tomo analgésicos. 


SEÑORA PÓLVORA (Aurora).- Muchas gracias por habernos convocado. 


Desde hace un año y medio -casi dos- estoy tomando aceite de cannabis medicinal, 
pero durante cinco años tomé diez pastillas por día, con las que no obtenía ninguna 
solución. Entonces, por mi cuenta las dejé de tomar para ver qué pasaba, y resulta que 
con remedios, o sin ellos, seguía teniendo dolores permanentemente, ya que además de 
fibromialgia y fatiga crónica tengo otras patologías. Aun cuando tomaba los remedios, iba 
a trabajar arrastrándome. Además, demoraron mucho en diagnosticarme la enfermedad: 
recién hace ocho años que sé que sufro de fibromialgia. Inclusive, me jubilaron por las 
otras patologías que tengo, que también son complicadas, pero los dolores persistían. 


Entonces, hace alrededor de dos años conocí a la Asociación -ví a Claudia Souto a 
través de Canal 10 y me anoté el teléfono-, y, a partir de ahí, comencé a tomar el aceite 
de cannabis y no lo dejé hasta hace un mes y medio, cuando decidí suspenderlo porque 
quería saber qué pasaba si hacía eso, y siento que no me provocó adicción, porque no 
necesito ir corriendo a buscar el frasco para tomarlo. ¿Y por qué me sucede eso? Porque 
lo tomé durante mucho tiempo y mi cerebro lo asimiló. 


También quiero comentar que tengo sesenta años -me jubilaron hace ocho- y que 
cuando empecé a consumir el aceite de cannabis tenía un poco de miedo. Al principio 
tomaba una gota y luego comencé a aumentar la dosis hasta llegar a quince o veinte 
gotas, pero cuando dejé de tomarlo, no bajé la dosis de a poco, como hice con los demás 
medicamentos, sino que lo dejé de un día para otro. En un principio pensé en descansar 
un mes, pero lo dejé por un mes y medio -la semana pasada empecé a tomarlo 
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nuevamente-, y siento que no me provocó adicción y que las mejoras fueron bastante 
grandes. 


Además, durante tres años no fui al médico -no quería hacerlo-, pero la semana 
pasada lo hice y me dijo que me veía mejor. Anteriormente usaba bastón y estuve casi un 
año postrada; no podía caminar, me tenían que llevar a babucha al baño porque no podía 
moverme debido a los dolores, a que tenía el cuerpo entumecido y a la rigidez de los 
brazos y las piernas. En realidad, nací con fibromialgia, pero con los años se fue 
agudizando, y cuando comencé a tomar el aceite de cannabis me dieron ganas de seguir 
adelante, ya que me dio mucha voluntad; me estimuló a nivel psíquico, psicológico y 
emocional. Ahora me dan ganas de hacer cosas, y si bien las hago lentamente debido a 
mis limitaciones físicas -además, los años pasan para todos-, puedo hacerlas; antes no 
podía hacer nada, ni siquiera podía agarrar un vaso con agua. En realidad, antes todo era 
bastante engorroso, pero ahora me siento mejor, y los empujes me vienen cada tanto y 
no son tan fuertes. 


No tengo más para decir; solo que me siento mucho mejor y con mucha fuerza. 


SEÑORA SOUTO (Claudia).- Ahora voy a referirme a la razón por la que las 
pacientes con fibromialgia tomamos aceite de cannabis y cómo llegamos a él desde lo 
terapéutico. 


Como pacientes de una enfermedad del sistema nervioso, que es crónica y que no 
tiene tratamientos protocolizados, nos caracterizamos por investigar todo el tiempo para 
encontrar soluciones paliativas, ya que sabemos que por ahora no nos vamos a poder 
curar, teniendo en cuenta que no se ha descubierto nada en el ámbito científico en ese 
sentido. Entonces, llegamos a conocer el aceite, investigando lo que pasaba en el 
exterior, en España, México, Estados Unidos, Canadá, Suiza, Alemania. Además, en esa 
investigación descubrimos este hallazgo científico que es el sistema endocannabinoide, 
que es algo que tenemos todos los seres humanos y muchos otros seres vivos. 


Por lo tanto, empezamos a descubrir cómo funciona el sistema endocannabinoide y 
nos fuimos sacando los miedos a consumir psicoactivos. 


En lo personal, en mi juventud había fumado cannabis, pero no había tenido ningún 
efecto sobre los síntomas de la enfermedad -quizás, otras compañeras también-, y por 
eso surgieron los miedos, porque tenía dudas en cuanto a si padeciendo esta 
enfermedad ¡ba a poder empezar a consumir este aceite, ya que el THC es un psicoactivo 
y podía tener efectos no queridos que pueden llegar a ser hasta un poco limitantes. 


Más adelante, Victoria Banchero va a explicar el proceso de cómo llegamos al aceite 
que estamos consumiendo actualmente. Lo cierto es que descubrimos que en el mundo 
se estaba utilizando el aceite de cannabis para mitigar la mayoría de los síntomas de la 
fibromialgia, que se comparten con otras enfermedades, como el dolor crónico, el 
cansancio, los desniveles en el azúcar, la hipertensión, la cefalea. Nosotros sabíamos 
que el aceite iba a mejorar la mayoría de esos síntomas. Entonces, decidimos probar 
para ver qué sucedía. 


Soy usuaria del aceite y es increíble el efecto que ha tenido. Hemos analizado los 
casos de las personas que lo consumen y tenemos la certeza de que más del 99% han 
tenido los efectos que hemos relatado. O sea que realmente el cannabis tiene un efecto 
muy favorable para mitigar los síntomas de la fibromialgia y mejorar nuestra calidad de 
vida. Nosotros no buscamos estar postradas y en casa sin trabajar; queremos tener una 
vida activa, proactiva, responsable y participativa. Esta es una de las terapias que nos 
permite hacerlo, máxime sabiendo que todos los tratamientos farmacológicos tienen 
efectos secundarios muy complicados a mediano y largo plazo, independientemente de lo 
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que conlleva tener que recurrir a cantidad de medicación, la polifarmacia, y la 
imposibilidad de movernos a causa de la rigidez. El aceite mejora todos esos aspectos en 
una abrumadora mayoría de las personas que lo toman. 


Por lo tanto, en concordancia con lo que pasa en el mundo, entendimos que nos 
debíamos la posibilidad de probar este tratamiento y muchas de las compañeras del 
colectivo lo estamos utilizando con la certeza de que los efectos son los que hemos 
relatado. 


Victoria Banchero va a relatar la experiencia de nuestra asociación para llegar al 
aceite y cómo fue evolucionando el proceso. 


SEÑORA BANCHERO  (Victoria).- Nosotros siempre tratamos de buscar 
alternativas a los remedios que nos mandan los médicos, porque tienen 
contraindicaciones y, a veces, no pueden interactuar unos con otros. 


Cuando empezamos a conocer el aceite de cannabis, tuvimos varias experiencias 
que no fueron muy buenas. Encontramos unas personas que lo hacían, pero todos los 
meses eran diferentes aceites y nos decían que era porque habían cambiado de materia 
prima y no nos producían los efectos que queríamos. Después, nos pedían el dinero por 
adelantado y no nos entregaban los aceites. En fin, tuvimos varios problemas con 
distintas personas, hasta que conocimos a Santiago, que produce un aceite confiable, 
que todos los meses es el mismo y nos da los resultados que buscamos. Además, no 
tenemos contraindicaciones, que sí teníamos con los aceites anteriores: no se les 
realizaban estudios -como se hacen ahora- y no sabíamos cómo estaban compuestos. 


Por lo tanto, para nosotros es muy importante tener un productor que haga los 
aceites a nuestra medida. Si consumimos un aceite que se vende en la feria o que lo 
hace una persona cualquiera y no tiene exactamente las medidas que necesitamos, en 
lugar de mejorarnos, nos puede hacer peor. 


En nuestra asociación tenemos entre quinientos y seiscientos socios y cien o ciento 
veinte están tomando el aceite o lo han tomado y solamente dos personas nos han dicho 
que no les hizo el efecto que buscaban. Por supuesto que a algunas personas les da más 
resultado que a otras, porque todos somos diferentes. Lo importante es que se trata de 
un aceite confiable, que mi médico me permitió tomar durante el embarazo y la lactancia. 
Sabemos lo que estamos tomando y lo que sugerimos a nuestros socios, que es muy 
importante, porque si recomendamos un producto que no es bueno y los socios tienen 
una reacción adversa, sin dudas que van a ir contra nosotros. Por eso es importante tener 
una persona que haga el aceite que se necesita. 


Nosotros autogestionamos el aceite; es decir que plantamos y Santiago nos muestra 
cómo lo produce. Por eso, estamos seguros de lo que estamos consumiendo. 


SEÑORA SOUTO (Claudia).- Nosotros actuamos como una especie de 
cooperativa, si bien no lo somos desde el punto de vista formal. La asociación de 
pacientes tomó como norte el tratamiento con aceite de cannabis y se dedica a todas las 
etapas del proceso de producción. Tenemos conocimiento del tipo de plantas que 
cuentan con los estudios necesarios, plantamos y trabajamos en conjunto con Santiago 
en la elaboración del aceite. Se trata de un equipo: una unidad de producción 
autogestionada. 


SEÑOR SICARDI (Santiago).- Tratamos de conseguir variedad de semillas. Por 
suerte, adquirimos una variedad de CBD que está habilitada y se está cultivando en 
Salto, y también tengo una variedad que me quedó de mi etapa como cultivador personal. 
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Luego abrí un club de cannabis y me quedé con una variedad que produce un buen ratio 
de resina, que tiene valores de THC altos y buenos. 


Apenas se corta el vegetal y se tiene la materia prima pronta, se manda a estudiar la 
dosificación de cannabinoides y la presencia de metales pesados, que son cadmio, 
arsénico, mercurio y plomo, que no debería tener. También se hace el análisis 
microbiológico para detectar hongos, levaduras y bacterias. Es decir que, con el vegetal 
en crudo, nos aseguramos de que no tenga ningún contaminante que pueda perjudicar su 
extracto. Hay muchos métodos para hacer las extracciones, mucha maquinaria, pero 
nosotros lo hacemos en forma casera con alcohol de cereales, que se evapora al ciento 
por ciento, y se manda a estudiar que no tenga residuos de solventes. Todos los estudios 
se realizan en el laboratorio Kemia. 


En definitiva, se manda a hacer la analítica de cada lote y luego se toma la decisión 
en conjunto con los pacientes. A su vez, intentamos que cada vez más médicos se 
involucren en la elaboración, porque ellos nos pueden indicar los valores o los ratios que 
necesita cada persona. Actualmente, no tenemos certezas de muchos aspectos, por lo 
que las usuarias aquí presentes están actuando como conejillos de Indias. Mi rol es 
escucharlas y tratar de hacer algo adecuado para ellas, y para eso es fundamental el 
papel del laboratorio que certifica que el producto cumple con los estándares actualmente 
considerados salubres. Kemia está habilitado por el Ircca y por el Ministerio de Salud 
Pública, y sus responsables ponen las manos en el fuego en cuanto a que sus 
calibraciones y la maquinaria de estudio certifican que el producto está sano. 


SEÑORA SOUTO (Claudia).- Cuando mencioné la importancia de este tratamiento 
para la fibromialgia, omití el asunto de los ratios, que son las proporciones de 
cannabinoides que tiene el aceite. 


En este momento, tenemos tres tipos de ratios: hay tres aceites distintos que, por 
supuesto, tienen los mismos cannabinoides, pero en diferentes proporciones. Esto nos 
permite, a su vez, tener un abanico de posibilidades de acuerdo con los síntomas que 
cada persona presenta. Por ejemplo, si alguien siente un dolor muy intenso, porque 
tienen un grado de fibromialgia muy severo, quizá sea necesario igualar el CBD y THC; 
en otros casos, tal vez sea mejor que el aceite tenga más CBD y menos THC, o a la 
inversa. Entonces, estamos experimentando las diferentes posibilidades, con la seguridad 
de que el producto es confiable y seguro. 


Por otra parte, el Epifractan -que es el aceite que venden las farmacias- tiene dos 
grandes contras. La primera es el valor económico: es inaccesible. Un frasco de este 
aceite cuesta casi $ 10.000; es una demencia. Para nosotros, como pacientes, con el tipo 
de patología que tenemos y con los problemas laborales y familiares que se nos generan 
es imposible acceder a ese producto. 


La otra contra que tiene es que no es un aceite pensado para nuestra patología. Es 
decir que en el supuesto caso de que pudiéramos acceder a comprar ese aceite, no nos 
serviría. Quizás, a alguna persona le sirva, pero no cumple con el "protocolo" -entre 
comillas- indicado para nuestra enfermedad. 


En consecuencia, la solución que hoy plantea el sistema, que consiste en ir a la 
farmacia a comprar Epifactran, no es la adecuada. Quizás, ese aceite es bueno para 
otros, pero no para nosotros. Ahora bien: el precio no es accesible para nadie. Se debe 
tener en cuenta que un frasco dura aproximadamente un mes; puede durar unos días 
menos o más, según la cantidad de gotas que se consuman. Así que es una demencia 
pensar en $ 10.000 para comprar un frasquito de aceite de cannabis. 
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Nuestra intención es que en esta visita quede claro que la opción que hoy nos da el 
sistema de salud y el marco legal no resuelve nuestros problemas de salud ni 
económicos; no es acorde con la realidad. Lo que se ofrece hoy en las farmacias -más 
allá de que existe legalidad- no es lo que nosotros necesitamos; eso a nosotros no nos 
resuelve absolutamente nada. 


También queremos señalar la importancia de que los profesionales se formen en 
esta área. Necesitamos que los médicos adhieran a la medicina endocannabinoide. No 
solo se trata de que nosotros vayamos al médico a decirle que estamos tomando aceite; 
estaría buenísimo poder discutir con él la posibilidad de tener esta nueva terapia. 


Por otro lado, el proyecto de ley que venimos a respaldar propone cuatro caminos 
para acceder al aceite de cannabis. Nosotros ya tenemos formalizado el de la asociación 
de pacientes. Cuando leímos el proyecto, dijimos: "¡Estas somos nosotras! ¡Esto es lo 
que hacemos!". Lo que establece la iniciativa nosotros lo estamos haciendo en la práctica 
desde hace dos años y medio. Esa es la realidad. Esto se puede hacer, además, 
logrando un costo absolutamente accesible: contra los casi $ 10.000 que sale el producto 
en la farmacia, nosotros pagamos $ 350 por un frasco de aceite. Esto se logra gracias a 
la autogestión: tenemos un frasco de aceite seguro, que tiene trazabilidad absoluta desde 
la semilla hasta el momento en que llega a nosotros. Entonces, lo podemos consumir con 
esa tranquilidad y con la seguridad de que tiene los ratios y los efectos que necesitamos. 


Reitero: creemos que es fundamental que el médico se forme y que también 
participe el químico para que respalde los procesos.; o sea, incorporar a la academia en 
esto es fundamental 


La autogestión es posible: nosotros estamos abiertos a contarles más de nuestra 
experiencia. 


Asimismo, remarcamos la necesidad de que el sistema legal reconozca que la 
realidad no es la establecida en la ley vigente y que es necesario hacer cambios. 


En nuestro nombre y en el de todas las compañeras que representamos, les 
agradecemos esta oportunidad. Quedamos a la orden para responder preguntas. Les 
vamos a dejar documentación para que puedan analizarla. 


SEÑOR ZAVALA (Alejandro).- Quiero que conste en la versión taquigráfica que 
estamos ante un ejemplo claro de lo que establece el artículo 6*: una asociación de 
pacientes que produce su propio cannabis y hace extractos para sus patologías. 


El proyecto regula estos procesos, ya que prevé que intervenga un médico. La idea 
es formalizar el funcionamiento de estos sistemas que en realidad ya funcionan y dan 
buenos resultados. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Como sabrán, el proyecto relativo a "Acceso al cannabis 
medicinal y terapeútico" se empezó a tratar hoy en la Comisión. Ustedes son la segunda 
delegación que nos visita. 


Sé que en la fibromialgia el cannabis medicinal da buenos resultados, tanto por el 
hecho de ser médico como por tener gente conocida que lo consume y le hace bien. 


Creo que desde hace muchos años perdimos la posibilidad de ser ejemplo en el 
mundo en este sentido y, ahora, estamos talenteando. Voy a dar una opinión netamente 
personal: están talenteando ustedes y estamos talenteando nosotros, porque no 
encaramos el tema desde el primer momento. 


Desde el punto de vista científico, las experiencias son un mamarracho, más allá de 
que puedan ser muy ricas. 
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Ahora, con este proyecto, pretendemos regularizar lo que hoy se está haciendo en 
forma irregular y brindar garantías a los pacientes que hoy no las tienen. Recién ustedes 
nos contaron que les vendían gato por liebre. Por eso, queremos regularizar esta 
actividad. 


Aclaro que yo no estoy de acuerdo con liberalizar absolutamente todo. Me parece 
que debemos ir paso a paso y gradualmente. 


En lo personal y en lo que respecta a nuestra fuerza política, vamos a dar a este 
proyecto la importancia que tiene y lo vamos a tratar lo más rápido posible para aprobarlo 
en ambas Cámaras antes de terminar el año legislativo. 


Obviamente, esta es una iniciativa abierta a sugerencias, fundamentalmente, de los 
consumidores, fabricantes, químicos y médicos. 


Si hubiéramos hecho las cosas de entrada -como uno pensaba que se podían 
hacer-, hoy podríamos ser foco mundial en muchas patologías. Por ejemplo, nosotros 
vamos a recibir a integrantes de la Fundación Batar; hace dos años ya estuvieron en la 
Comisión. Lo cierto es que ningún estudio científico va a avalar lo que hace la asociación 
Batar porque, si bien hay una gran cantidad de gurises con epilepsia refractaria, todos 
toman distinto tipo de aceites. Entonces, desde el punto de vista científico, al 60% de los 
pacientes le fue bien con los aceites, pero no todos salen de la misma semilla, de la 
misma planta ni del mismo fabricante. Por tanto, la situación es muy difícil. 


En este sentido, creo que la aprobación de este proyecto es un paso hacia la 
regulación. Cada una de las organizaciones vinculadas a determinada enfermedad 
consume cierto aceite, pero entiendo que siempre debe ser indicado por un médico. 


Hoy en día, la Facultad de Medicina está intentando avanzar en este sentido, a 
través de impulsos personales de técnicos y de médicos, como la doctora Galzerano, que 
se ha puesto esto al hombro y otras compañeras. La realidad es que cuando uno se 
recibe de médico no sabe qué hacer con el cannabis ni cómo recetarlo. Por tanto, la parte 
académica también va a tener que fortalecerse mucho, así como todo lo que tiene que 
ver con los químicos y los fabricantes. 


Debemos tener en cuenta que este producto no se puede fabricar en cualquier lado; 
debe haber mínimas condiciones avaladas por el instituto competente, que en este caso 
es el Ministerio de Salud Pública. Nosotros hemos visto que se fabrican aceites en 
lugares poco adecuados; ustedes también lo habrán comprobado. 


Entonces, tengan el convencimiento de que vamos a trabajar intensamente para 
aprobar este proyecto. Con seguridad, en el correr de este año vamos a mantener un 
contacto fluido con ustedes, porque sus aportes van a ser muchos. 


SEÑOR SOUTO (Claudia).- Como asociación, como colectivo, y junto a Santiago, 
estamos haciendo de manera muy sui géneris una especie de evaluación, de estudio o 
encuesta, con un formulario tipo. Realmente, como las condiciones que nosotras 
presentamos como colectivo que está consumiendo el mismo aceite todos los meses 
permiten que se realice un estudio serio, nos encantaría que la Facultad de Ciencias 
Sociales, o quien sea, nos dé una mano en esto y que podamos llegar algo más serio 
porque, más allá de que lo tratamos con mucha seriedad, es un estudio casero. Lo 
continuamos haciendo y también le estamos haciendo un seguimiento. 


Ponemos a disposición de los señores diputados todos los datos y la información 
que nosotros tenemos, porque realmente es para beneficiar a una cantidad de personas 
que, quizás, hoy no acceden a este producto, pero a partir de todo lo que estamos 
haciendo en conjunto van a poder acceder a él. 
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Muchísimas gracias. 


SEÑOR SICARI (Santiago).- Siempre se habla del cannabis medicinal, pero 
nosotros hoy estamos tratando de hablar de cannabinoides y no de medicina cannábica, 
sino de medicina endocannabinoide. 


Hace unos años, esto era imposible hablarlo porque, inclusive, no había laboratorios 
que lo analizaran. Si uno quería saber qué tenían -qué producto más y qué menos- los 
cogollos que uno se fuma en su casa, no había un estudio garantizado ni certificado. 


Desde hace dos años mando a estudiar los productos en el laboratorio Kemia, pero 
creo que ya hace tres que está haciendo los estudios; uno perfectamente puede exigir a 
cualquier cultivador o persona que estudie el agua para ver qué tiene. Y hablamos de 
cannabinoides. Lo que certificamos en los frasquitos es cuánta cantidad de cada 
cannabinoide hay. Hoy manejamos el THC y el CBD. ¡Ojalá algún día se estudien los 
otros cien cannabinoides! 


Con las herramientas que tenemos hoy en día estamos logrando algo que no 
siempre es ciento por ciento igual, porque hay muchos agentes que varían. Se garantiza 
la cantidad de THC y la cantidad exacta de CBD. Eso está garantizado. 


Gracias al laboratorio, también se certifica la ausencia de metales pesados y la 
ausencia de hongos y levaduras. 


En forma personal, ofrezco a los médicos mostrarles todos los estudios que 
tenemos sobre las plantas, así como también las planillas, que vayan al laboratorio a 
hablar sobre las plantas, que visiten también el cultivo, que no es algo que muerda -se 
pueden ir a ver; son plantas-, porque todas las estamos haciendo para la asociación y, de 
hecho, se colabora. 


De nuestra parte, estamos a la orden para que se hagan más cosas. 


SEÑORA VIEL (Stella).- Quiero quebrar una lanza por esta Comisión, porque 
cuando entramos en este mundo, cuando fuimos al Ministerio de Salud Pública, 
realmente no sabían ni de lo que estábamos hablando. Este camino lo hicimos todos 
juntos. Lo fundamental de este camino es lo que decía el compañero: saber dónde 
estamos parados, qué tomamos y para qué. Para eso, nos necesitamos todos: desde la 
ley hasta formar cooperativas. Nos necesitamos todos, porque sabemos -no vamos a 
tapar el sol con un dedo- que a los grandes laboratorios de medicamentos esto no les 
sirve. El que tomo me lo hace un químico de la Facultad de Química por esas razones. 
No me pregunten por qué lo tomo, pero yo me siento bárbara. 


Lo que me movilizó mucho fue la delegación que entrará luego de la suya; lo digo 
con toda honestidad. Se trata de papás que tienen niños con diez o quince crisis al día. 
No se puede vivir así. Hagamos esa apertura mental para ver que tenemos otras cosas 
en nuestras manos para vivir más y con una mejor calidad de vida. 


Les agradezco de corazón, porque me aseguran más el camino. Nada más. 
Gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social agradece 
la presencia de la Asociación. 


(Se retira de sala la Asociación de pacientes con Fibromialgia y otras Enfermedades 
de Sensibilización Central en Uruguay) 


(Ingresa a sala la Fundación Batar, síndrome de West y epilepsia refractaria) 
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——La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social da la bienvenida a la 
Fundación Batar, representada por las señoras Bibian Area, Silvina Solari, Mariana López 
y Elizabeth Olivera, a los efectos de considerar el proyecto de ley de acceso al cannabis 
medicinal y terapéutico que estamos tratando. Para ser honesta, les digo que la de 
ustedes es la tercera delegación que vamos a recibir. 


SEÑORA AREA (Bibian).- Soy la presidenta de la Fundación Batar, del síndrome 
de West y epilepsia refractaria. 


Antes que nada, muchas gracias por recibirnmos. Venimos a contarles nuestra 
experiencia con los niños. 


En la Fundación hoy somos cuarenta y cinco familias con niños que padecen estas 
patologías. Si bien sabemos que hay muchísimos más niños de los que nosotros tenemos 
asociados hoy en día, se piensa que alrededor de unos cien niños al año son 
diagnosticados con esta patología. 


Sabemos -por el registro que hemos llevado- que alrededor de ciento veinte o ciento 
treinta niños son tratados con aceite de cannabis. Lamentablemente, la gran mayoría es 
tratada de forma irregular, pues no sabemos lo que están elaborando algunos 
productores; por esta razón, consideramos muy importante este proyecto de ley que se 
plantea. 


Me voy a referir a mi caso personal. Yo tengo un niño de cinco años que es 
epiléptico refractario, y ha sido tratado desde el año y medio de vida con aceite de 
cannabis, porque ningún fármaco le hacía efecto alguno. Al mes y medio de nacido fue 
diagnosticado con el síndrome de West, que evolucionó en una epilepsia refractaria. 


Empezamos a probar el aceite, y tengo la fortuna de decir que mi hijo pasó tres años 
sin presentar una sola crisis, algo que para un epiléptico refractario es prácticamente 
imposible. Lamentablemente, ahora recayó un poquito y estamos tratando de ajustar. 


Él siempre fue tratado con aceites artesanales. Sinceramente, hasta hace un tiempo 
confiábamos en lo que nos decían los productores. Hoy en día, los productores tienen 
medidos los aceites que nos proporcionan. Ahora, los neuropediatras pueden 
administrarlos de otra manera y regular el resto de la medicación. No olvidemos que los 
niños la siguen tomando además del aceite; es decir, cuando empiezan con el aceite, no 
dejan la medicación. Por esta razón es muy importante el conocimiento de los ratios de 
los aceites, para que los médicos puedan dosificar el resto de la medicación. 


Como dije, mi hijo ahora está teniendo alguna crisis muy pequeña, por suerte, y 
estamos probando con un nuevo aceite artesanal estudiado, medido, y va mejorando de a 
poquito. 


SEÑORA LÓPEZ (Mariana).- Quiero señalar que pertenezco a Batar desde 2016. 


Cuando a alguien le dicen que su hijo tiene epilepsia, empieza a buscar una 
cantidad de alternativas que funcionen. Mi hijo tomaba más de cinco antiepilépticos y no 
funcionaba ninguno. El aceite fue una alternativa. 


Debido a la ausencia del Estado ante esta problemática, a la escasa información de 
la mayoría de los médicos y al no existir una reglamentación para el uso de este 
producto, surge Batar, en 2016. Las madres nos empezamos a apoyar y a buscar la 
alternativa del aceite. Recurrimos primero a los artesanales, ya que no había en ese 
momento nada reglamentado. Hoy por hoy, se vende uno en farmacia que no le sirve a 
todos los niños y, además, tiene un costo alto. Se trata de un aceite de 2% y 10 ml, que 
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cuesta alrededor de $ 2.900. Si el paciente tiene que tomar el de 5%, cuesta más de 
$ 3.000. 


Mi caso no es uno de los mejores para contar, porque mi hijo falleció el año pasado. 
Apoyo este proyecto de ley porque no quiero que ninguna madre más, al entrar a una 
prestadora de servicios, tenga que escuchar a un doctor que le diga: "Acá, cannabis no". 
Quiero que haya una ley que ampare y que proteja el derecho de cada persona de ser 
libre de usar algo que le está funcionando. A nosotros no se nos permitió usar cannabis 
en el tratamiento de nuestro hijo durante siete días. Pero gracias a las gestiones de 
Aupac, de la doctora Julia Galzerano y de las madres de Batar -que estuvieron al lado 
mío los cuarenta y ochos días que duró este proceso- pudo acceder al cannabis. Y tuvo 
tal efecto que ya no podían decir más "cannabis, no". El niño ya había tenido varias 
convulsiones y estaba internado en el CTI. Se le da el aceite a las once de la mañana y a 
la media hora dejó de convulsionar. Más allá de que por un mal manejo de otras cosas 
-que no viene al caso mencionar-, después de una crisis prolongada de cuatro horas y 
media quedó con daños severos, muy graves, y no hubo marcha atrás. Tuvimos el peor 
desenlace el 6 de diciembre de 2018. 


Hoy estoy acá sentada porque quiero que no haya más casos como este. 


Este proyecto apunta a que los aceites estén reglamentados, que se les haga un 
seguimiento y que los pequeños productores tengan la oportunidad de elaborarlos. Desde 
2016 hasta ahora, solo he contado con ellos ante la ausencia de otra ayuda. Además, en 
esta iniciativa se establece que los médicos deben capacitarse, realizar investigaciones y 
que el producto esté disponible en todos los prestadores de servicios. Actualmente, en 
una familia tipo con un niño con discapacidad, un padre es cuidador y el otro, proveedor. 
Además, casi nadie gana $70.000 u $80.000, ya sea profesional o no, para poder 
adquirir un aceite de $ 3.000 o $ 4.000. Por esta razón, pedimos que esté disponible en 
los prestadores de servicios públicos y privados. 


Cuando se apruebe este proyecto de ley voy a estar muy feliz por los cuarenta y 
cinco niños que están en la asociación, porque sé que van a tener un aceite variado y de 
calidad. Un solo tipo de aceite no sirve porque cada niño es un mundo, porque los 
cannabinodies que usan son diferentes; algunos necesitan más THC, otros CBD, otros 
CBG, otros CBN. Cada niño necesita para su patología algo específico. 


Estoy segura de que este proyecto va a ser ley. Dicen que siempre hay que 
sacrificar un sapo...Bueno, me tocó a mí. Yo voy a estar contenta por todos. Iré a la 
tumba de mi hijo y le voy a decir que todo valió la pena. Esto no es de un día, sino que 
viene desde hace mucho tiempo. Las madres vienen trabajando en esto desde 2015 -yo 
me sumé en 2016-, haciendo talleres para informar sobre el tema. Tratamos de hacer lo 
que podemos ante la ausencia del Estado. 


Por suerte, yo vivo en Montevideo. Me pregunto qué hubiera pasado si hubiese 
vivido en el interior. En Artigas, Salto, Paysandú, Río Negro, no hay información sobre 
esto. Y a veces, por ignorancia, un médico, con mucho título y sus muy respetables horas 
de ocho o nueve años estudiando, dice que no... 


Nada más. 


SEÑORA SOLARI (Silvina).- Soy mamá de Ailín, que tiene siete años y padece de 
síndrome de West y epilepsia refractaria. 


Ella empezó a usar aceite hace cuatro años aproximadamente, porque veíamos que 
la medicación que le recetaban los neuropediatras no le hacía ningún efecto. Empezamos 
probando con aceite artesanal, porque el Estado no nos daba otro camino. Inclusive, 
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llegamos a recurrir a bocas para conseguir aceites. Funcionó muy bien un tiempo, pero 
cambiamos a otro aceite porque no veíamos los resultados que esperábamos. Esto para 
mí fue como una bendición, pues estuvo casi un mes sin hacer crisis, con un aceite que 
en ese momento era alto en THC. Para nosotros fue todo un logro. Después, se volvió a 
desbarajustar la medicación y volvió a tener las crisis de siempre 


Luego, estuvimos otro tiempo sin crisis, probamos otro aceite. Más tarde, probamos 
con el de la farmacia, el único que estaba autorizado por el Estado, que es el Epifractan 
al 2%, pero que no le funcionó y tuvimos que dejarlo de lado. Ahora volvimos a probar 
con el Epifractan al 5%. 


Es un derecho de todos los niños tener la seguridad que necesitan para mejorar su 
calidad de vida. Estamos hablando de que los niños de Batar, los que están en 
Montevideo y en el interior, necesitan una respuesta ya, porque las crisis son todos los 
días y los padres no podemos volver a ver todos los días sus crisis y su sufrimiento. No 
queremos que vuelvan a ocurrir casos como el de Mariana. 


Consideramos que esta es una norma que debe aprobarse lo más rápido posible. 
Apoyamos esta iniciativa porque entendemos que nos da seguridad tanto a los padres 
como a los médicos, ya que ellos van a saber qué indicar, medir los aceites y controlar 
con el resto de la medicación que toman. No solo se utiliza un aceite, que es un 
antiepiléptico comprobado mundialmente, sino que se utilizan otros tipos. Esta norma 
otorga variabilidad, porque -como bien dijo Mariana- no todos los niños reaccionan de 
igual manera ante el mismo aceite. 


También en esta norma hay una nueva vía, que es la formulación galénica; es una 
buena forma para que los médicos puedan recetar los componentes que necesita 
determinado niño para que luego el farmacéutico produzca el aceite medido como indica 
el médico. 


Asimismo, se trata de una norma que nos va a dejar más tranquilos tanto en el tema 
de los niños como de los médicos. De esta manera, sabremos qué camino seguir. 


SEÑORA OLIVERA (Elizabeth).- Soy mamá de Santiago Durán, que es portador de 
esclerosis tuberosa, una enfermedad degenerativa. A causa de ello tuvo síndrome de 
West y epilepsia refractaria. Adquirió esta enfermedad enseguida de nacer, en el 2012. 
La neuropediatra que lo atendía en ese momento comenzó a probar con psicofármacos 
que no daban resultados. En un cierto momento nos habló de una medicación llamada 
ACTH, pero que no estaba disponible en Uruguay. Nos dijeron que estaba en Buenos 
Aires y viajábamos cada 15 días. 


Desde octubre hasta febrero de 2013 estuvimos viajando cada 15 días a buscar la 
medicación y el niño dejó de hacer las crisis. Estuvimos así hasta el 2018. Luego, en 
enero de ese año, comenzó con las crisis. Otra vez fui corriendo a plantear que se le 
diera el ACTH y me dijeron que otra vez no, que había que probar con otro psicofármaco. 
Se probó y no se obtuvo resultado. 


Entonces, a través de esta Asociación, conocí el cannabis, al que al principio me 
negaba a utilizar y después, me arriesgué. Se lo planteé a la neuropediatra, quien nos 
dijo que sí y empezamos con un 2%, pero las crisis no se iban. Si bien no se 
desencadenaron en mayor grado, tampoco dejaron de irse. Hace un mes que cambiamos 
al 5% y las crisis se están yendo. Además, Santiago tuvo un avance intelectual en la 
escuela, pues comenzó a reconocer números y letras. Ahora escribe mamá y papá, con 
ayuda. Está en primer año, en la escuela lo incluyen, pero él no seguía el ritmo de otros 
niños. Ahora sigue avanzando e, inclusive, siente frío y calor, y nos dice que tiene frío o 
calor; antes teníamos que adivinar si tenía frío o calor. La neuropediatra asocia este 
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resultado a la aplicación del Epifractan. No solo está dejando de hacer crisis, sino que 
también mejora su calidad de vida, que esa es la idea en relación a la esclerosis 
tuberosa. 


Entonces, cuanto mejor calidad de vida tenga, más podrá sobrevivir, tener una 
esperanza de vida un poco más extensa que otros niños que conozco, que llegan hasta 
los 7 u 8 años de edad. 


Adquirir el Epifractan se nos hace cuesta arriba porque estamos pagando el de 5%, 
que cuesta $3.500 y ahora la neuropediatra aumentó su dosis, por lo que con un 
frasquito no hacemos nada; necesitamos dos por mes. Este mes nos salvamos porque 
cobramos el aguinaldo; luego, recurrimos a la ayuda de los familiares y amigos. Me 
parece que esa no es la idea. Necesitamos que el medicamento esté avalado, que sea 
otorgado por las mutualistas, tal vez, no al costo de una receta médica, pero sí a un 
precio que sea más accesible. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Una vez más ha sido un gusto poder conversar y compartir 
vuestras experiencias que, obviamente, son tristes, por un lado, porque a nadie le gusta 
ver a un niño sufrir y, por otro, vemos que estamos ante una esperanza, aunque el 
cannabis no es una panacea. Yo siempre digo que los éxitos no se discuten. De pronto, lo 
que yo estoy diciendo técnicamente es un disparate -científicamente debe ser un 
disparate-, pero los éxitos no se discuten. Si uno le da aceite a un niño y deja de 
convulsionar, me parece que no se puede discutir más. 


Hoy en el mundo está demostrado científicamente que el cannabis tiene su efecto 
específico en el síndrome de West y en la epilepsia refractaria; eso ya no lo discute nadie, 
como sí se hacía hace unos años. Tampoco se discute más que baja el umbral del dolor y 
lo calma, ni que funciona como antiemético. Actualmente existen tratamientos 
oncológicos en los cuales los vómitos por el tratamiento de la quimioterapia son 
importantes, que no ceden con medicamentos antieméticos y sí con la incorporación de 
algún tipo de cannabis específico. Quiere decir que estamos ante un hecho importante. 


La responsabilidad que tenemos los legisladores de aprobar esta iniciativa es muy 
importante. Por ello, decimos que esta Comisión de Salud y Asistencia Social lo va a 
encarar con mucha responsabilidad, como hemos trasmitido a las demás delegaciones. 


Tenemos la esperanza de aprobar este proyecto de ley rápidamente tanto en la 
Cámara de Diputados como en la de Senadores; día a día aparecen asociaciones, 
nucleamientos de personas trabajando en torno a este tema; en el caso de ustedes ya los 
conocíamos, porque han estado acá en varias oportunidades y nos henos visto en otros 
eventos. 


Recién hemos recibido a la Asociación de Pacientes con Fibromialgia, y así 
sucesivamente. Me parece que los legisladores tenemos la responsabilidad de aprobar 
rápidamente esto para dar seguridad, ya sea a los padres como a los pacientes, los 
niños. Hoy algunos, como ustedes, pueden comprar el Epifractar en las farmacias, pero 
muchos no pueden adquirir ese medicamento a $ 3.500 y recurren a un aceite artesanal 
que podrá ser muy bueno o tan malo que llegue a transformarse en un veneno que 
produzca enfermedades en los niños. 


Además, luego de la aprobación de esta iniciativa, se podría empezar a hacer 
estudios científicos. Si bien actualmente está demostrado en Uruguay -por la experiencia 
de ustedes- que el cannabis mejora la epilepsia refractaria, no lo podemos demostrar 
mundialmente porque no todos los cientos de niños que toman cannabis usan el mismo 
aceite; consumen distintos aceites, con diferentes proporciones de CBD y de TCH. No 
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podemos hacer estudios serios. Entonces, me parece que la responsabilidad que 
tenemos es muy grande. 


Quiero que ustedes tengan la seguridad de que, dentro de sus posibilidades, esta 
Comisión dará un rápido tratamiento a este proyecto de ley y escuchará a todas las 
asociaciones, porque necesitamos de todos los aportes. Esta es una iniciativa que se 
encuentra abierta, por lo que puede sufrir modificaciones. 


Seguramente, a lo largo de este período vamos a estar en contacto para enriquecer 
esta iniciativa, en la medida de lo que se pueda. 


Muchas gracias por su presencia. 
(Se retira de sala la delegación de la Fundación Batar) 


(Ingresa a sala una delegación de la Unión de Productores de Aceites y Cremas de 
Cannabis del Uruguay) 


——-La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social da la bienvenida a una 
delegación de la Unión de Productores de Aceites y Cremas de Cannabis del Uruguay 
-Upacc-, integrada por su presidenta, la señora Yannet Carballo; su secretaria, la señora 
Alejandra Paulis; la química asesora, señora Susana Tchekmeyan; las señoras Ariadna 
Tilve y Mariana López y los señores Germán Tabarez y Diego Etcheverry. 


Queremos escuchar la opinión y los aportes que puedan tener con respecto al 
proyecto de ley que hoy empezamos a discutir en la Comisión y que tiene que ver con el 
acceso al cannabis medicinal y terapéutico. 


SEÑORA TCHEKMEYAN (Susana).- Tengo el gusto de conocer a varios de los 
presentes y de haber compartido diferentes instancias de la vida profesional con el doctor 
Gallo Cantera, con la doctora... En fin, nos hemos encontrado en varias instancias. 


Nosotros venimos en representación de un equipo de trabajo; somos integrantes de 
la Comisión Directiva de la Asociación de Pequeños y Medianos Productores de Aceites 
de Cannabis y sus derivados. 


Es un poco compleja la situación para empezar a explicar, pero por sobre todas las 
cosas queremos hacer hincapié -y desde mi punto de vista, como profesional- en algunos 
de los artículos y de las denominaciones y definiciones que aparecen en este proyecto de 
ley que no quedan claras. Por sobre todas las cosas, el énfasis que más quiero hacer es 
en dónde está nuestra presencia en esta iniciativa porque, al leerla -aclaro que la 
volvimos a leer con todo el equipo que está aquí presente-, no logramos ubicarnos en 
este proyecto de ley. 


Por ejemplo, en el Capítulo ll, en el artículo 5%, se habla de las farmacias habilitadas. 
Dice: "[...] realizarán la dilución, fraccionamiento, elaboración y venta de este tipo de 
productos [...]". Acá no comprendemos muy bien a qué se refiere con las farmacias 
habilitadas, porque la Ley N* 15.703 habla de cinco categorías de farmacia y dentro de 
esas cinco, no sabemos a cuál realmente se refiere este proyecto de ley. Sí sabemos lo 
que es una habilitación de farmacia, obviamente, pero el doctor Gallo Cantera, que ha 
estado mucho tiempo en el Ministerio de Salud Pública, sabe que hay cinco categorías de 
farmacias. 


Yo creo que este proyecto tiene que ser muy detallista en qué significa la expresión 
"farmacias habilitadas" y también muy puntual en qué significa la de "diluir, fraccionar y 
elaborar". Creo que acá hay un punto crítico y débil. 


Luego, también habla de productos vegetales y ahí hay definiciones muy complejas 
de este grupo, que estriban en las diferencias entre especialidad vegetal, medicamento 
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fitoterapéutico nuevo y medicamento fitoterapéutico tradicional. No sé si queremos dar a 
entender que un medicamento fitoterapéutico nuevo va a ser aquel que tenga cannabis. 
¿Esto va a ser un fitoterapéutico nuevo? Porque como después diferencia especialidad 
vegetal y habla de producto vegetal en base a cannabis... No sé. Tal vez la definición 
sería: medicamento fitoterapéutico en base a cannabis y medicamento fitoterapéutico 
tradicional. Yo no estuve en la redacción; por lo tanto, no comprendo a qué se refiere este 
punto con la expresión "productos vegetales". 


SEÑOR PRESIDENTE.- Discúlpeme, ¿a qué artículo se está refiriendo 
específicamente? 


SEÑORA TCHEKMEYAN (Susana).- Estamos en el artículo 52, inciso ii. 


El corazón de nuestra charla está basado en el artículo 6%, donde se plantea 
participación de asociaciones de pacientes para uso de cannabis con fines medicinales. 
Habla de las leyes, de los artículos y de la composición de esa asociación, con un mínimo 
de socios, con un máximo de socios y, además, dice cómo está integrada. Habla de 
médico tratante y de químico farmacéutico. Acá es donde nosotros hacemos nuestro 
pedido: que se nos incluya como asociación de productores, de pequeños productores y 
medianos productores de aceites de cannabis y afines. En realidad, nosotros deberíamos 
ser los que integremos el literal G) del artículo 6*. El literal H) establece todas las 
características de esta asociación de pacientes. El literal G) debería disponer todas las 
características de la asociación de productores. Después, si esta asociación podrá tener 
un mínimo y un máximo, es algo que se puede discutir; se puede dilucidar si debe tener 
un químico farmacéutico, un ingeniero agrónomo u otro tipo de profesionales, o bien si el 
médico es pertinente o no en este tipo de asociación. O sea que uno de nuestros 
reclamos, con la voz más fuerte, es establecer nuestra presencia con nombre y apellido 
como Asociación de Pequeños y Medianos Productores de Aceite de Cannabis con Fines 
Medicinales y Afines. Y -seguimos observando- en el artículo 10 se habla de la 
actualización permanente de los recursos humanos en el Sistema Nacional Integrado de 
Salud. Ahí tampoco está incluida esta asociación de productores, que cuenta con un 
conjunto de técnicos y profesionales para que en el futuro puedan capacitar, siendo que 
en sus estatutos se habla de capacitación. Tenemos técnicos con muchos años de 
trabajo en semillas, en tierras, en la forma de cultivo, en los procesos productivos, 
etcétera. Entonces, advertimos que en este artículo tampoco está incluida la asociación 
de productores. 


En el artículo 19 se crea la Comisión para la Inclusión Social y Productiva de 
Pequeños y Medianos Productores de Cannabis Medicinal y sus Derivados, y apenas en 
forma insinuante se dice que habrá un representante de los productores. Pero después 
habla de "un representante de la Asociación de Pacientes de Cannabis Medicinal". O sea, 
debería decir: "habrá un representante de la Asociación de Pequeños y Medianos 
Productores de cannabis medicinal y afines” o bien buscar una redacción más perfectible. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Antes de pasar a otro punto quisiera despejar una duda. 
¿Ustedes son productores de cannabis o productores de aceite de cannabis? 


Otra cosa que les quiero decir es que todas las sugerencias son bienvenidas a la 
Comisión, por lo cual les pediría que, a través de la Secretaría, nos aporten una nueva 
redacción del literal G) para facilitarnos el trabajo. 


SEÑORA CARBALLO (Yanmnet).- En Upacc tenemos productores y también 
hacemos los derivados, es una cadena, y estamos todos agrupados. Tal vez cuando se 
empezó a hacer la ley, Upacc todavía no estaba como asociación civil; ahora ya tenemos 
la asociación civil de Unión de Productores, que es la primera que hay en Uruguay, y en 
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la esta ley proyectada no me siento representada ni tampoco los demás presentes acá. 
Ellos son productores, yo soy aceitera. Es una unión desde el vamos, desde germinar la 
plantita hasta llegar al producto final. 


SEÑORA TCHEKMEYAN (Susana).- En realidad, lo que estamos tratando con la 
asociación en el día a día y en lo que hemos empezado a trabajar en forma muy intensa 
es en buscar, a través de los organismos regulatorios -Ministerio de Ganadería, 
Agricultura y Pesca, Ircca, Ministerio de Salud Pública-, los canales para que todos estos 
pequeños productores tengan el respaldo técnico, basado en buenas prácticas de 
manufactura y en buenas prácticas de producción. De ahí es la presencia del equipo 
técnico asesor -tanto abogado y escribano, para la parte legal, como químico 
farmacéutico e ingenieros agrónomos-, que está trabajando para lograr que todo este 
proceso que llevan adelante los productores, desde la semilla hasta lo que será el 
producto final, pase por todo lo que son buenas prácticas. Para eso se necesita 
asesoramiento en diferentes partes del proceso, sobre cómo tener la semilla, cómo 
plantar, pero lo que el Estado no puede dejar de ver es que esto existe y que esto está 
diciendo a gritos: "Quiero regularizarlo. Quiero participar al unísono con el Estado y 
colaborar, Quiero estar en condiciones perfectas de manufactura, a través de 
procedimientos adecuados". 


Entonces, si tengo un proyecto de ley que ni siquiera reconoce que existo, menos 
voy a poder después regularizarme. 


Si acá dice que la Asociación de pacientes tiene que contar con un médico y un 
químico -tampoco comprendo bien por qué un médico y un químico; hay algunas partes 
de la redacción que no me quedan muy claras- y yo no aparezco en ese literal G) como 
un actor existente es como si esta ley estuviera diciendo: "Ahí están los productores y los 
tapé con la mano". Estamos como tapados con la mano; esa es la sensación que 
tenemos, cuando, en realidad, nos estamos reuniendo regularmente y ya estamos 
preparando todos los canales para llegar al apego a las regulaciones vigentes. 


Estamos pensando en muchas propuestas para hacerle al Estado, pero debemos 
poder capacitar y tenemos que estar en condiciones de hacer, por ejemplo, un convenio 
con ASSE, para que a través de estos pequeños productores -que también queremos que 
el Estado nos cuide como tales- podamos producir determinados productos que puedan 
llegar, justamente, a los pacientes más vulnerables, a los que les cuesta más acceder a 
ese producto. Y podemos hacer algún intercambio relacionado, por ejemplo, con 
capacitación. 


Voy a decir algo a título personal: ¡si ustedes supieran lo que he aprendido, como 
profesional químico farmacéutico, con integrantes de este equipo, que tienen una altísima 
experiencia trabajando con este tipo de preparaciones y de plantaciones! Realmente, a 
veces uno queda asombrado del manejo tan importante que tienen, porque llevan 
muchos años de trabajo. 


Entonces, tenemos que pensar en un trabajo en equipo. Si nosotros no aparecemos 
en el literal G), en este proyecto de ley no existimos, y si no existimos, nos quedamos sin 
proyecto. Esto es lo que queremos resaltar en esta charla: la presencia de la Asociación 
de Pequeños y Medianos Productores de aceites medicinales y afines. Tal vez, de futuro, 
tengamos que seguir haciendo ajustes en los estatutos y debamos realizar un montón de 
trabajo, pero venimos acá a presentarnos, a decir quiénes somos, qué hacemos y que, 
por sobre todo, a informar que las bases de trabajo están en apegarnos a los aspectos 
regulatorios de nuestro país: esa es la columna vertebral de este trabajo. 
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SEÑOR ETCHEVERRY (Diego).- Soy productor de aceites de cannabis y de 
cremas de cannabis del Uruguay. En realidad, lo que tratamos de hacer, además, es 
apoyar a los emprendimientos asociativos, como Batar y otras organizaciones, con los 
que estamos trabajando en conjunto para lograr proyectos para su beneficio, sin pasar 
por encima de todos los organismos involucrados en el tema. 


Los técnicos que trabajamos en esto nos ponemos a disposición total para apoyar 
todo lo que tiene que ver con regulación, de manera que se termine favoreciendo a la 
sociedad en su conjunto. 


SEÑORA VIEL (Stella).- Quisiera saber cuál es el tiempo que tiene la fundación, no 
el de inscripción legal, sino el tiempo que hace que están funcionando -porque esto es la 
práctica y lo otro es la teoría-, en comunión, todos juntos, para este proyecto. 


SEÑORA CARBALLO (Yamnet).- Desde 2017. 


SEÑORA TILVE (Ariadna).- En 2017 empezamos a conectarnos. Somos pequeños 
productores de todo el país. Por supuesto que estamos a favor de esta ley, pero 
incluyendo estas nominaciones que expresó nuestra química porque, para nosotros, es 
de vital importancia para seguir atravesando los caminos hacia la legalidad, que es algo 
que sentimos y queremos hacer. Estamos permanentemente siguiendo todos los 
cuidados de las buenas prácticas, de la buena producción, producción orgánica; hay 
muchísimas cosas que estamos tratando de hacer para ir avanzando cada vez más hacia 
la obtención de mejores productos, pero nuestro interés fundamental es poder trabajar 
legalmente. Entonces, tenemos claro lo que está pasando, y es que la gente -el uruguayo 
común y corriente- no está pudiendo tener acceso directo a los productos que hoy están 
en plaza. Y ahí estamos los pequeños productores. Nosotros tenemos la conciencia 
tranquila porque los productores que estamos asociados en Upacc garantizamos la forma 
en la que trabajamos y los productos que hacemos. 


Hay muchos productores en el país, pero nosotros estamos agrupando a los que 
quieran reglamentarse y utilizar todos los mecanismos con las buenas prácticas, con la 
analítica correspondiente y con todo lo que corresponde. A ellos es a quienes nosotros 
respondemos, pero para eso necesitamos caminar juntos porque solos no podemos. Por 
ello estamos dispuestos a sentarnos a conversar, a redactar y a lo que se necesite para 
que esto tenga un buen fin para todo el mundo, no solo para nosotros, como productores 
“tarea que defendemos, porque es nuestra forma de vida-, sino también para la población 
uruguaya, que es la que hoy está accediendo a todo tipo de aceites, y queremos que 
acceda a productos de buena calidad y a un precio razonable. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Han sido muy claros y esperemos que nos traigan sus 
preocupaciones. 


La verdad es que muchos de los aspectos que ustedes mencionaron nosotros los 
compartimos. 


En realidad, no participamos de la elaboración en detalle del proyecto de ley; lo 
hicimos en un inicio, pero luego las personas con mucha más capacidad técnica fueron 
las que lo redactaron. Sin duda, fue una tarea colectiva; yo pensé que alguno de ustedes 
había participado. 

(Diálogos) 

——-Ah, bueno; lo hicieron. 


Obviamente, no fue ex profeso que los excluimos, porque esto se encuentra abierto 
ya que, como siempre digo, el proyecto que vino es un material de trabajo para realizar 
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este intercambio y sacarse las dudas que puedan existir. En realidad, la primera duda que 
tuve fue qué eran ustedes. 


Por lo tanto, me parece que vamos a tener un buen feeling de trabajo. 


En realidad, tenemos una responsabilidad muy grande, ya que debemos aprobar 
rápidamente este proyecto. Por tanto, cuenten con la Comisión, ya que vamos a estar en 
contacto permanente. 


Por supuesto, queremos que sepan que no los excluimos de ex profeso, reitero, y 
que nos pondremos a trabajar rápidamente en eso, como así también conversaremos con 
nuestros compañeros inmersos en el tema. Sin duda, pueden tener la tranquilidad de que 
si en el proyecto no está el productor de la planta, no sé de qué estamos hablando. 


Lo voy a leer con más cuidado y más detalle; por eso no voy a adelantar una 
opinión; tengo que estudiar el texto en profundidad. De todos modos, es obvio que vamos 
a incorporar todos los comentarios que ustedes realizaron y, seguramente, los vamos a 
invitar nuevamente a concurrir a la Comisión. 


SEÑOR ZAVALA (Alejandro).- Simplemente quiero mencionar que el artículo 72 
está dedicado exclusivamente a los productores. Además, establece la creación de 
licencias, el marco regulatorio, cómo tiene que ser la producción y cuáles son las cosas 
que se van a controlar. 


Asimismo, el artículo 20 plantea cómo se promueve la producción y cómo se apoya 
a los emprendedores. 


Entonces, si se sostiene que el artículo desconoce a los productores es porque no 
se leyó el proyecto. Pero esa es la opinión de ustedes. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La idea es no generar un debate. 


En realidad, los vamos a invitar en otra oportunidad, porque a la hora16 no podemos 
empezar un debate porque debemos concurrir al plenario. 


SEÑORA TCHEKMEYAN (Susana).- No se trata de desconocimiento de los 
productores, y no es un desconocimiento por no haberlo leído. Nosotros, en lo que 
hacemos énfasis es en que aparezca en un ítem, o un literal G), la presencia de la 
Asociación de productores, que es muy diferente. 


Está claro que el proyecto, justamente, se basa en hablar de los productores, 
porque si no se produce no hay materia prima, pero son cosas distintas. 


Acá se habla de la asociación de pacientes, del mínimo y máximo de integrantes, de 
cómo tiene que estar constituida, de quién tiene que estar y dónde va a participar, y eso 
es lo que nosotros pedimos. No estamos diciendo que en el proyecto no se hable de los 
productores; es muy diferente. Es solo un detalle, para que nosotros tengamos una 
presencia igual a la de las otras asociaciones; es solamente eso. 


SEÑOR ZAVALA (Alejandro).- El primer detalle fue bastante enfático. Nosotros 
revisaremos la versión taquigráfica para ver cuáles fueron sus dichos. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Entonces, lo que solicitamos es que nos manden todo por 
escrito. 


Usted fue muy contundente cuando habló; por eso me llamó la atención. Por tanto, 
habrá que revisar la versión taquigráfica, como dijo el diputado Zavala. 
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De todos modos, como dije anteriormente, esto se encuentra abierto al debate, a las 
opiniones y a sacar conclusiones, así que vamos a seguir trabajando en conjunto. 


Se levanta la reunión. 


